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Le patient-expert 


Le terme de « patient-expert », apparu il y a 1 5 ans, 1 est ambivalent. 

II a d’abord designe une personne atteinte d’une affection chronique qui, en lien avec ses 
medecins, est capable au quotidien de « gerer » au mieux sa maladie. 

Dans les affections chroniques qui sont desormais la majorite des recours medicaux, c’est 
moins la guerison que le controle de la maladie et I’amelioration Clinique du patient qui sont les 
objectifs principaux. Le medecin se doit de delivrer a son patient une information generale sur 
sa maladie et son traitement, adaptee a son age, a son environnement socio-familial, et a ses 
cormorbidites. En retour, il incombe au patient d’informer son medecin de son vecu et de ses 
priorites. L’ education therapeutique, qui devrait pouvoir etre proposee a tous, vise a informer 
plus en detail sur les traitements, a armeliorer I’observance et la capacite a autogerer les 
problemes les plus courants. Mais finalement, c’est le patient qui est seul juge de ce qui est 
realiste et faisable dans la prise en charge que lui propose son medecin. 

Une autre definition du patient-expert, probablement plus pertinente, designe un patient dont 
I’expertise, plus approfondie (y compris dans la comprehension psychologique), lui permet 
d’une part de la mettre au service d’autres patients, et d’autre part de participer, avec les 
medecins, aux developpements d’une prise en charge plus globale de la maladie. 
Actuellement grace en particulier a Internet, chaque patient dispose d’une grande, voire trop 
grande quantite d’informations. Mais cette information est heterogene, generale, et non 
personnalisee. D’ou I’importance du patient-expert qui peut etre a la fois I’interlocuteur privi- 
lege d’autres patients et le partenaire des medecins. II est en effet detenteur d’un savoir 
personnel profane et « experientiel », enrichi de celui des autres patients dont il est a I’ecoute 
et grace auxquels il a pu identifier, notamment, des besoins non ou mal pris en compte par les 
medecins et le systeme de soins. Ce savoir singulier, devenant collectif (souvent dans le cadre 
d’associations de patients, qui doivent etre competentes), devrait progressivement s’imposer 
comme une necessity ethique dans la prise en charge globale des personnes malades. Cela 
est particulierement vrai dans le domaine des maladies rares, ou le patient-expert, dans le 
domaine fini de sa maladie, developpe une connaissance souvent plus globale et etendue que 
celle du medecin traitant, voire du specialiste de proximite. II faut souligner aussi le role des 
patients-experts « par procuration », parents ou aidants, impliques dans la prise en charge de 
la maladie chronique d’enfants ou d’adultes atteints de deficience intellectuelle. 

Une formation specifique du patient-expert, compte tenu de I’importance de son role vis-a-vis 
des autres patients et de la collectivite, merite d’etre formalisee et validee dans un cadre 
universitaire. 2 L’implication du patient-expert dans la recherche clinique, et en particulier 
les essais therapeutiques, est egalement une necessity, a la fois dans la conception des 
protocoles, le controle ethique, et rmeme (’interpretation des resultats. • 


1 . Saving lives : our healthier nation. Department of Health. London, 1999. 

2. L’universite Pierre-et-Marie-Curie, a Paris, a developpe une formation diplomante du patient-expert 
(contact : catherine.tourette-turgis@upmc.fr). 
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